






Construction of the community support system




































(1) Hiromi Kuwata: Toward the nursing intervention for pediatric home care. 
RESOURCING GLOBAL HEALTH. 2006. Scotland' • • • • • • • • • .・・・・ 21
(2)桑田弘美、三牧孝至:難病や障害を持つ子の在宅療養に関する親の思い、日本特殊教
• 18 
育学会 第44回大会発表論文集、 2006・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ 26
(3) Hiromi Kuwata: Endless care: Complicated feeling of mothers even after they 
accepted children's or disorders. INTERNATIONAL COUNCIL OF NURSES 
CONFERENCE 2007， Japan ・.. . . . . . . . . . . . . . . . . . ・・・・ 30
(4) Hiromi Kuwata: The schoollife of children with congenital heart diseases in Japan. 
3rd INTERNATIONAL CONGRESS ON PEDIATRIC NURSING， 2007， Greek .・・ 35
(5) Keishun Okudo， Yoko Gokan， Hiromi Kuwata: Father's cooperation is required for 
the home care of the handicapped children; A pilot study， 3rd INTERNATIONAL 
CONGRESS ON PEDIATRIC NURSING， 2007， Greek ・.. . . . . . . . .・・・ 38
(6) Hiromi Kuwata， Hiroyoshi Soga， Keishun Okudo， et al: Support for the pediatric 
home care; The actual situation of volun胎eractivities supporting the self-help group 
of the handicapped children at home. THE 2008 INTERNATIONAL CONFERENCE; 
HEALTHY PEOPLE FOR THE HEALTHY WORLD， Thailand .・・・・・・・・・ 43
(7) Kazuko Hukumitsu， Hiromi Kuwata: The factors that influence the choice of the 
treatments by mothers of children with congenital heart diseases. 
INTERNATIONAL COUNCIL OF NURSES CONFERENCE 2009， Republic of south 
Mrica (発表予定)・・.. . . . . . . . . . . . . . . . . . ・・・・・・・ 47
(8)桑田弘美、坂本裕、沖中紀男、津田秀俊:在宅療養をする小児の地域支援システム構
築に関する研究 I、日本特殊教育学会第 四大会論文集、 2009(発表予定)・・・ 48
3.その他
(1)桑田弘美(分担執筆):市江和子編著「看護系標準教科書 小児看護学」株式会社オー
ム干士、 2007・・.. . . . . . . . . . . . . . . . . . ・・・・・・・・・・ 49
(2)桑田弘美(分担執筆):坂本裕編集「特別支援教育を学ぶJ 第4章病弱児の支援 第
1節心理・生理・病理、ナカニシヤ出版、 2008・.. . . . . . . . .・・・・・ 64
(3)桑田弘美(分担執筆):石黒彩子・浅野みどり編「発達段階からみた小児看護過程J水
頭症、脳腫場、痘撃性疾患、脳性麻揮、医学書院、 2008・.. . . . . . . . . . 76 
医.資料・・・・・・.. . . . . . . . . . . . . . . . . . ・・・・・・・・ 98
1::1:しカまき
















































平成 18年度 1，900 




























(1) Hiromi Kuwata: Toward the nursing intervention for pediatric home care. RESOURCING 
GLOBAL HEALTH， 2006， Scotland 
(2)桑田弘美、三牧孝至:難病や障害を持つ子の在宅療養に関する親の思い、日本特殊教育学会 第44
回大会発表論文集、 2006
(3) Hiromi Kuwata: Endless care: Complicated feeling of mothers even after出eyaccepted 
children's or disorders. INTERNATIONAL COUNCIL OF NURSES CONFERENCE 2007， Japan 
(4) Hiromi Kuwata: The school life of children with congenital heart diseases in Japan. 3rd 
INTERNATIONAL CONGRESS ON PEDIATRIC NURSING， 2007， Greek 
(5) Keishun Okudo， Yoko Gokan， Hiromi Kuwata: Father's cooperation is required for the home 
care of the handicapped children; A pilot study， 3rd INTERNATIONAL CONGRESS ON 
PEDIATRIC NURSING， 2007， Greek 
(6) Hiromi Kuwata， Hiroyoshi Soga， Keishun Okudo， etal: Support for the pediatric home care; The 
actual situation of volunteer activities supporting the self-help group of出ehandicapped children 
at home. THE 2008 INTERNATIONAL CONFERENCE; HEALTHY PEOPLE FOR THE 
HEALTHY WORLD， Thailand 
(7) Hiroyoshi Soga， Yoko Gokan， Hiromi Kuwata: The role of specialists engaging in the gender 
education in the community. THE 2008 INTERNATIONAL CONFERENCE; HEALTHY PEOPLE 
FOR THE HEALTHY WORLD， Thailand 
(8) Kazuko Hukumitsu， Hiromi Kuwata: The factors that influence the choice of the treatments by 
mothers of children wi也 congenitalheart diseases. INTERNATIONAL COUNCIL OF NURSES 





























































2003年アイスランド共和国レイキャピク市で行われたThe3rd Nordic Conference of NoSB 小児
看護学会や2004年アメリカ合衆国カンザス州トビーカ市で行われたThirdInternational Conference 0 

















































































































































































































































6 7 8 9 10 
性別男度数 7 51 28 33 42 
総和の% 2.4% 17.5% 9.6% 11.3% 14.4% 
女度数 14 15 10 11 
総和の% .3% 4.8与も 5.2% 3.4% 3.8% 







総和の% 2.7% 22.3% 14.8% 14.8% 18.2% 13.4% 13.7% 
表2.性別と学校のクロス表
学校
知的障害 肢体不自由 病弱 知・肢併設 合計
性別男度数 120 22 10 68 220 
総和の% 41.2% 7.6% 3.4% 23.4% 75.のも
女度数 25 15 4 27 71 
総和の% 8.6% 5.2% 1.4% 9.3% 24.4% 
合計 度数 145 37 14 95 291 













消化器 肢体不 知的障 重複障
一疾患 心疾患 疾患 疾患 脳障害 疾患 自由 がし、 自閉症 ヵ.1，、 その他 合計
性別男度数 2 3 12 41 118 37 3 220 
総和の% .3% .3% .3% .7% 1.0% .3% 4.1% 14.1% 40.5% 12.7% 1.0% 75.θ% 
女度数 。 2 。 8 16 13 25 4 71 
総和の% .3% .3% .0% 7% .3% .0% 2.7% 5.5% 4.5% 8.6% 1.4% 24.4% 
合計 度数 2 2 4 4 20 57 131 62 7 291 












































































































































社会資源を利用する際の相談先には、役場 33%、母親同士の口コミ 19%、友人 10%、療育センター
10%、学校 10%、施設 5%であった。しかし役場では、こちらから聞かないと教えてもらえないという
不満を訴えることが多かった。
4. 自由記載
「成長に伴うケアの困難感J、「医療の充実への切望J、「経済的負担の軽減」、「社会サーピス利用の制
限j、「育児不安感J、「育児困難感」の6つのカテゴリーが抽出された。
VI.考察
子どもの成長に伴うケアの困難感は切実である。乳幼児の時は、移動は抱っこ、排f世も入浴も十分な
ゆとりがあったが、子どもが成長するにつれて、子どもが大きくなるために、トイレや風呂場が相対的
に狭くなり、住宅の使い勝手が悪くなる。その上体重も増えるために、以前のように抱っこをして、移
動する体力の低下を感じるようになる。子どもの成長は嬉しいが、子どもが成長するということは、親
が年をとるということであり、年齢を重ねるごとに体力の低下を実感し、狭くなった家の中で子どもの
移動を介助するには、大きな労力が必要となってくる。そのためにケアに時間がかかるようになり、ケ
アの負担感はますます大きくなっていくのである。ケアの知識は、母親自身が得られた中で、試行錯誤
しながらケアが行われるため、「毎日のケアに一杯一杯jの状態となっている。以前、なかなかうまく
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ミルクを飲んでくれない子どもに、時間をかけて飲ませ、辛い育児をしていた母親は、「ケアの工夫を
教えてほしかったJと述べていたが、障がいのある子どもの育児真最中の母親には、誰かに相談するこ
とも思いつかない状況なのである。
ある母親は、知的障害のある子どもにしつけが必要なのかと悩んでいた。育児への思いとして子ども
のしつけに悩み、うまくし、かないケアに苦労していた。しつけているつもりでも、外出先での子どもの
行動にしつけていないように思われたり、一貫したしつけができないこと、何回教えても覚えてくれな
いこと、善し悪しを教えても分かってもらえず、母親は感情的になり、中には叩いてしまうということ
で、あった。そのうちにしつけが面倒なものになったり、叱らなければいけない場面で、その場をやり過
ごそうと機嫌を取ってしまうということであった。それでも、できるだけ子どもの可能性を伸ばしてや
りたいと思い、ケアの質が低下しないように努力し、将来のことを考えて、今何が必要なしつけなのか、
試行錯誤をしていた。
「うまくし、かないケアJを感じさせる要因には、ケアの達成感がないこと、子どもに適切なケアがで
きているのだろうかと悩み、中には子どもが話せないために子どもの訴えていることがわからず、ケア
能力の限界を感じていることがあった。自分の時間を持ちたいと考えている母親は、子どものしつけや
うまくいかないケアに悩むが、知識不足を感じていることもあり、自分自身の時間の確保は子どもへの
ケアの質の維持・向上に影響していると考えられた。
「思春期に入ってからの育児がわからなしリでは、まだ思春期のイメージが持てないようであるが、
異性に興味を持ったり、生理が始ったりしたときにどう対処すればよいのか、想像がつかないことと関
連していると恩われた。思春期の育児では、反抗期や情緒不安に関するケアの悩みよりも、性の目覚め
に対する悩みが大きく、性に関する問題が起こったときにどう教育すればよいのか不安を感じていた。
母親のサポートとして、障がいのある子どもをもっ親同士の口コミによる情報に頼り、実際のケアに
は祖父母に手伝ってもらうことが多いようであった。以前に比べれば、患者会や育児サークルなどの自
助グ、ループに在籍し、そこで情報を得たり、ショートステイを適切に利用していることがわかった。
父親の役割は、「子どもと遊ぶj ことであり、母親の要望に応じて、医療的ケアや日常的ケアを行っ
ている。母親以外の家族がケアを行うことが難しい背景には、父親が家計を支えているために仕事で時
間にゆとりがないことにある。それでも、母親は父親が子どもを気にかけてくれていることを実感して
おり、以前の面接調査で、父親の関わりが不十分であったことと比較すると、ケアを依頼すればやって
くれるようになり、精神的にも母親の育児を支えている様子が見出された。
母親はきょうだい児への育児にも苦心している。障がいのある子どもの育児に手がかかり、健常な子
どもになかなか手をかけてあげられない現実に苦慮している。その結果、きょうだい児に良くない問題
が出現することがあり、けんかなどの学校での問題行動、不登校、チックの出現、幼児退行などがみら
れた。母親はその対策として、きょうだい児との二人だけの時間をとるように心がけたり、よく話し合
い、一緒に買い物や遊びに行くなどの対策をとっていた。しかし不登校や登園拒否などは、まだ解決で
きていないケースも多く、家族の問題が母親の子どもへのケアに影響をする可能性が示唆された。
子どもが就学すると、母親はまず学校に子どもの状況を説明することで理解を求め、子どもが学校に
慣れるまで一緒に通うなどの対応をしていた。教員が子どものことを理解しようと努めてくれたり、
様々な場面で配慮してもらい、子どもが学校へ通うようになって、生活リズムが整い、できることが増
えたことを実感している。その反面、「あまりによく配慮してくれるために、かえって気兼ねをしてし
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まう」母親も存在する。母親が学校に期待することは大きいが、高等学校卒業後の進路に悩み、健常な
子どもと閉じように学童保育を利用したいという庫品、もあるが、子どもの学校生活が 1日の生活の大半
を占めるといっても、送迎の時間、医療的ケアのための待機など、母親の自由時間を確保するほどの状
況には至っていないようである。
医療・福祉・教育への要望では、進路・就職先の整備、ケア・経済的負担の軽減、施設・制度の拡充
を求めていた。治らないからケアを充実させたいと思う反面、治療法を見つけてほしいと願っている。
社会サービスが安定してきたと言われているが、以前にはなかった所得制限が設けられて、自己負担額
が発生したり、手帳をとれない障がいでは、サービスが利用できなこと、匡療的ケアを必要とする子ど
もは施設利用を申請しても断られるなど、子どもたちのニーズや家族の状況が考慮されないことに憤り
を感じているようである。在宅療養をする子どもの母親は、行政のきちんと現状を見てほしいと願って
いる。それは、やはり、子どもの生活の質を低下させないためには、医療・看護の質の向上と負担の軽
減を考慮した「ケア・経済的負担の軽減」、医療・教育・家庭聞の連携を推進させるために「施設・制
度の拡充」、「進路・就職先の整備j をしていく必要がある。
災害時・事故時への不安として、「避難できない不安Jでは、子どもが意思表示できないために、子
どもの要求が他者に伝わらないこと、寝たきりの子どもを連れて逃げられないだろうということ、子ど
も自身で逃げることができないことを挙げ、「避難所生活への不安jでは、場所の変更に耐えられない
ために避難所生活はできないこと、多動や奇声を上げるため避難所で迷惑をかけること、医療的ケアが
必要な子どもが避難所で必要な医療が受けられるかということが挙げられている。実際に東海地方では
大きな災害に遭遇していないために、想像することは困難であったが、そうなったときにどうなるのか
としづ漠然とした不安を抱えていることが多い。それは、不慮の事故の場合でもその傾向はみられたが、
この場合は、親が事故に合った場合に子どもがどうなるのかということが大きな心配事になっていた。
災害時でも事故時でも、特に医療機器を使用している子どもの場合は、子どもを抱えて、機械を持って
逃げることは不可能と感じており、医療機器に依存して生きる子どもたちの把握と、災害時の救出方法
をシミュレーションする必要があると考えられた。
VII.まとめ
仮説の「在宅療養をする子どもの母親は、医療・看護の質の向上、施設の拡充、医療・教育・家庭問
の連携の推進、負担の軽減を願っている」、「災害時、事故時の対処に不安がある」ことが認められた。
小児の地域支援システムは、災害時の対応を含めた医療・看護の質の向上、施設の拡充、医療・教育・
家庭問の連携の推進、負担の軽減を目指して構築していく必要がある。
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